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Audiência Pública Interativa
Assunto / Finalidade:

Debater a proposta de criação de uma instância de participação e controle social,
no âmbito da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras,
com o objetivo de fiscalizar as ações promovidas pelo Poder Público e promover seu
aperfeiçoamento.
Requerimento(s) de realização de audiência:

- REQ 107/2019 - CAS, Senadora Mara Gabrilli e outros

Participantes:

Gustavo San Martin
•  Diretor Executivo da Associação Amigos Múltiplos pela Esclerose

Apresentação

Lilian Pollyana Dias
•  Presidente da Associação Aliança de Mães e Famílias Raras

Apresentação

Antonie Daher
•  Presidente da Federação Brasileira das Associações de Doenças Raras

Apresentação

Raphael Correia
•  Coordenador-Geral das Pessoas com Doenças Raras, do Ministério da
Mulher, da Família e dos Direitos Humanos

Renato Teixeira Lima
•  Representante da Coordenação-Geral de Atenção Especializada do
Ministério da Saúde
Apresentação
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